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Patient no.  Sex  Age  Prior rehabilitation  GOLD stagea 
1  Male  75  No  II 
2  Male  34  No  III 
3  Male  59  Yes  II 
4  Male  77  Yes  II 
5  Female  54  Yes  IV 
6  Male  74  No  III 
7  Female  43  No  II 
8  Male  77  Yes  III 
9  Male  68  Yes  II 
10  Male  59  No  II 
11  Female  52  No  IV 















































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































  Mean  (SD)  N  % 










































































FEV1 (l)   1.27   (0.64)     
FEV1 % pred.  46.0%   (20.7)     
SaO2 rest %   94.7%  (2.4)     
VO2 max (ml/min)  1102  (360.5)     
VO2 % pred   64.7%   (21.2)     
Watt max   62.2   (34.7)     
Watt % pred   46.2%   (22.4)     
6MWD (m)   378   (117.0)     
Borg exertion  Post 6MWD  4.3   (2.3)     




  27.8   (5.5)     
FFMI (kg/m
2
)  16.9   (2.7)     
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Age  64.3    61.9    .10 
Education (range 1‐5)  2.19  1‐5  1.96  1‐5  .13 
Living with partner  82%    66%    .02# 
Current smoker  7.8%    16.5%    .06# 
Pack years  38.4  4‐126  42.9  3‐113  .26 
Travel distance (km)*   13.9  1‐75  10.8  1‐45  .20 
Travel time (min)*   24  5‐60  21  5‐60  .20 
FEV1 (litres)   1.30  0.51‐3.07  1.24  0.43‐3.09  .47 
FEV1 % pred   47.1%  20%‐88%  44.8  12%‐98%  .44 




  28.1  18.9‐52.3  26.3  13.1‐41.5  .04 
FFMI (kg/m
2
)    17.6  11.6‐33.6  16.5  11.8‐23.7  .01 



















Identity (range 0‐15)  5.2  5.7  .27 
Consequences (range 6‐30)  21.0  20.7  .67 
Timeline chronic (range 6‐30)  26.5  26.6  .89 
Timeline cyclical (range 4‐20)  12.9  13.3  .49 
Illness coherence (range 5‐25)  17.2  18.1  .18 
Emotional representations (range 6‐30)  15.4  14.3  .19 
Personal control (range 6‐30)  18.9  19.3  .56 
















































































































































































































































































































































































































































































































































































  Mean (SD)  N (%) 
Age (Mean, SD)  63.3 (9.0)   



































































FEV1 (litres)   1.33 (0.64)   
FEV1%pred  47% (20%)   
SaO2 rest%   94.7% (2.4%)     
6MWD (metres)  381 (117)     
Borg fatigue  post 6MWD  4.5 (2.3)     




  27.4 (5.7)     
Fat Free Mass Index (kg/m
2
)   17.2 (3.1)     
CRQ Dyspnoea   16.1 (4.9)     
CRQ Fatigue   15.0 (4.5)     
CRQ Emotional functioning   32.2 (7.9)     












  1  2  3  4  5  6  7  8  9  10  11  12 
1. Identity  1  .41*** .19  .20       ‐.04  .04 ‐.21*  .28**  .17 ‐.03  .02 ‐.19 
2. Consequences         1  .33**           
       
             
               
                 
     
                       
                     
                
                       
‐.03  .00 ‐.16 ‐.08  .45*** .31** ‐.28* ‐.15 ‐.16 
3. Timeline chronic             1  .09 ‐.04 ‐.21  .17  .05  .33** ‐.11  .03 ‐.07 
4. Timeline cyclical 1  .20 ‐.11 ‐.43***  .29** ‐.12  .10  .03  .10 
5. Personal control 1  .34**  .02  .20 ‐.40*** ‐.05 ‐.16  .30* 
6. Treatment control 1  .22* ‐.12 ‐.19 ‐.09  .04  .11 
7. Illness coherence                     1 ‐.46*** .02 ‐.17 ‐.14  .15 
8. Emotional representation 1 ‐.14 ‐.02 ‐.01 ‐.11 
9. Time since diagnosis 1 ‐.19  .06 ‐.21 
10. FEV1%pred       1  .30**  .31** 
11. Body mass index 1 ‐.03 









































































Identity   0‐15            ‐  4.8 (2.0)  5.8 (2.4)  4.84  .03 
Consequences   6‐30  .65  19.5 (4.1)  21.6 (3.3)  5.15  .03 
Timeline chronic   6‐30  .81  24.8 (3.9)  28.2 (2.5)  20.79  <.001 
Timeline cyclical   4‐20  .73  13.3 (3.1)  12.9 (3.7)  .00  .95 
Personal control   6‐30  .67  20.4 (3.2)  18.3 (4.1)  5.63  .02 
Treatment control   4‐20  .72  14.4 (2.5)  13.7 (2.4)  1.50  .22 
Illness coherence    5‐25  .81  18.0 (3.2)  17.9 (4.1)  .02  .87 
Emotional 
representation 



































Identity   5.3 (2.2)  5.4 (2.7)  +0.1 
Consequences   20.6 (4.0)  20.4 (3.8)  ‐0.2 
Timeline chronic   26.6 (3.6)  27.1 (3.4)  +0.5 
Timeline cyclical   13.0 (3.3)  13.8 (2.8)  +0.8* 
Personal control   19.2 (3.8)  20.3 (3.5)  +1.1** 
Treatment control   13.9 (2.7)  14.0 (2.4)  +0.1 







  1  2  3       4        5       6       7  8 
1. Identity  1  .25*  .05  ‐.08  ‐.17  ‐.06  ‐.13  .19 
2. Consequences         1  ‐.09  ‐.39*** .02  ‐.15  ‐.10  .22* 
3. Timeline chronic           1  ‐.02  .14  ‐.19  .09  ‐.03 
4. Timeline cyclical             1  .14  .01  ‐.00  ‐.14 
5. Personal control               1  .38***  .23*  ‐.02 
6. Treatment control                 1  .13  ‐.00 
7. Illness coherence                   1  ‐.31** 
8. Emotional 
representation 


























































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































Age  ‐.09  .25  ‐.05  .57 
Weight  .04  .59  ‐.12  .11 
Height  ‐.12  .12  ‐.11  .17 
FEV1%pred  ‐.04  .58  .02  .83 
HADS Anxiety  .08  .30  .22  .004 






























  Predictors        Model fit   















































































































































Age  63.8 (8.9)  63.6 (9.3)  .90 
Weight  76.0 (16.5)  78.6 (18.5)  .39 
Height  1.7 (0.1)  1.7 (0.1)  .78 
FEV1%pred  43.8 (18.4)  48.2 (19.2)  .18 
HADS Anxiety  7.4 (5.2)  6.9 (4.7)  .55 
HADS Depression  7.7 (3.9)  7.2 (3.9)  .46 
Treatment necessity  5.5 (1.2)  5.5 (1.1)  .86 







































































Figure 1. Percentage of patients with more than 10% increase in 6MW 
distance
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DISCUSSION 
This study has demonstrated that after correcting for the influence of physical variables, COPD 
patients’ concerns about exercising in a rehabilitation program are related to the outcomes of the 
baseline 6MW test and patients’ improvement in walk distance after completing a pulmonary 
rehabilitation program. Results showed that concerns about exercise had a modest but significant 
negative impact on patients’ baseline test results. It was also demonstrated that for patients with 
mild to moderate airflow obstruction, having many concerns about the negative effects of exercise 
negatively influenced response to treatment (an improvement of walk distance by 10% or more (40)). 
ZuWallack and colleagues have suggested that patients with better lung function may have a greater 
potential to train at higher intensity, but that some patients may be ‘underachievers’ (26). Our data 
support this hypothesis by showing that for patients with mild to moderate airflow obstruction, the 
term ‘underachievers’ might represent those individuals with serious concerns about physical 
exercise.   
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In patients with severe airflow obstruction, the proportion of patients achieving the MID of 10% in 
walk distance was approximately similar for patients with minor concerns and patients with major 
concerns about the rehabilitation program. Although not reaching significance, it is interesting to 
note that patients with minor concerns about the exercise program less frequently achieved the MID 
in walk distance than patients who were more concerned (39% vs. 52% respectively), which seems 
counterintuitive. A possible explanation for this result is that patients with (very) severe COPD who 
are not concerned about physical exertion at all, may also show an inefficient adaptation to the 
limitations of their disease. Therefore, treatment objectives for patients with severe COPD who have 
no or little reservations concerning exercising are likely to aim at teaching patients disease 
management techniques such as energy conservation, pacing, planning and prioritizing, rather than 
at increasing patients’ walk distance (43).    
Contrary to our hypothesis we did not find any association of patients’ perceived necessity of 
treatment with the outcomes of the baseline 6MWT or response to treatment. This result may be 
partly explained by the fact that most patients had high necessity scores (70% of the patients had a 
necessity score of 5 or higher on a 7‐point scale). This may result in decreased power of the statistical 
tests. Additionally, the content of the concerns items appears to be more closely related to the 
exercise component within the rehabilitation program than the necessity items and may therefore 
exert a stronger influence on patients’ exercise behavior. 
Previous studies have obtained inconsistent results with regard to the relationship between 
indices of negative affect and exercise tolerance and response to treatment in patients with COPD (2‐
5). One explanation for the lack of association in the studies by Borak (1998) and Trappenburg (2005) 
might have been the rather small patient samples in those studies (49 and 65 patients, respectively). 
However, also in the present study with a larger patient sample negative affect and baseline exercise 
tolerance or response to exercise training were unrelated. Our findings and those of Borak and 
Trappenburg suggest that global indices of anxiety and depression, such as the HADS are less well 
suited to capture the specific affective processes involved in COPD patients’ exercise behavior. In a 
preliminary additional examination of our data it was found that patients with more concerns about 
exercise were also more emotionally affected by their disease (as measured with a disease specific 
measure: the Illness Perception Questionnaire‐Revised (44)), suggesting that affective processes are 
indeed involved. Therefore, future investigations into the role of affective processes involved in 
exercise intolerance of patients with COPD, should include measures that assess fears that are 
specifically related to exercise (e.g. using an adapted version of the Tampa Scale for Kinesiophobia 
(45) and affective reactions to physical sensations (e.g. Anxiety Sensitivity Index (46)) which are likely 
to occur during exertion. 
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Some limitations to this study must be acknowledged. Firstly, apart from Forced Expiratory Volume 
no other parameters of lung function were included in the analyses. Forced Expiratory Volume was 
included since it is currently the most important parameter of disease severity in COPD. 
Furthermore, it has been demonstrated to be related to walk test results (2;27;32;33), but appeared 
unrelated to the improvement in walk distance after an exercise program (26;39;47;48). Future 
studies with an extended set of physiological parameters (e.g. Inspiratory capacity/total lung 
capacity, muscle strength, comorbidities) are required to further investigate how cognitions and 
emotions influence patients’ exercise tolerance and response to treatment after correction for these 
physical parameters.  
A second limitation pertains to the internal consistency of the necessity and concerns 
subscale. It is possible that both scales refer to multiple underlying constructs. For instance, the 
necessity scale includes items about goal clarity (“I have a clear picture of what I want to achieve by 
attending pulmonary rehabilitation”) and outcome expectations (“My physical condition will improve 
considerably if I attend the rehabilitation program for 12 weeks”). In a similar manner the concerns 
scale includes items on patients’ expectations about the outcomes of exercising (“Some aspects of 
the rehabilitation program may be harmful to me”) and their beliefs about their confidence (self‐
efficacy) to comply with the treatment protocol (“I may not be physically fit enough to participate in 
the rehabilitation program”). Both types of beliefs (outcome expectancies and self‐efficacy beliefs) 
are relevant for patients’ exercise behavior in a rehabilitation setting (49‐51). Therefore, further 
studies should employ separate measures for outcome expectancies and self‐efficacy expectations 
with regard to exercise to explore which type of beliefs are more closely related to patients’ 
behavior.     
A further limitation to this study is that we have not investigated whether patients’ 
treatment beliefs change during rehabilitation. These changes in cognitions may be more strongly 
related to outcomes of rehabilitation than patients’ pre‐treatment beliefs. We suggest future studies 
to examine possible changes in patients’ beliefs to further our understanding of the relation between 
patients’ cognitions and treatment outcomes.  
Notwithstanding these limitations, we feel that our study has some implications for clinical 
practice. The present study shows that patients’ concerns about exercise are negatively related to 
walk test results, and response to treatment for patients with mild airflow impairment. Currently, 
COPD patients’ concerns about treatment tend to be underrepresented in the communication 
between patients and healthcare providers (52). Therefore, we suggest that patients’ treatment 
beliefs are discussed explicitly, preferably before the start of treatment. Uncovering patients’ 
concerns about treatment may help physicians understand abnormal exercise test results that 
cannot be explained by physical parameters alone. Furthermore, correcting unrealistic fears and 
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tailoring the program to the demands of the individual patient might not only improve treatment 
uptake and adherence but also can have a beneficial effect on treatment outcomes, in particular for 
patients with mild to moderate airflow obstruction. 
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Appendix 1. Items covering perceptions about exercise. 
 
Necessity 
1. I have a clear picture of how pulmonary rehabilitation will improve the condition of my lungs. 
2. I have a clear picture of what I want to achieve by attending pulmonary rehabilitation. 
3. My physical condition will improve considerably if I attend the rehabilitation program for 12 
weeks. 
4. Some aspects of the rehabilitation program are unnecessary for me.* 
5. I hope that attending pulmonary rehabilitation may help me resume my activities more quickly. 
 
Concerns 
1. Some aspects of the rehabilitation program may be harmful to me. 
2. I may not be physically fit enough to participate in the rehabilitation program. 
3. In the days in between the rehabilitation sessions I am probably very tired from exercising. 
 
*This item was reverse scored. 
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INTRODUCTION 
Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is one of today’s main public health problems. The 
disease is characterised by progressive airflow limitation and a range of extrapulmonary effects that 
contribute to the severity of the disease 1. The illness process is associated with severe consequences 
for physical, psychological and social functioning of those affected. Epidemiologic data show that 
COPD is the only major disease for which the mortality rates have been increasing since the past 40 
years 2. 
Pharmacological therapy, self‐management education, supervised physical exercise, smoking 
cessation interventions, nutritional counselling, and psychosocial support are the most effective 
treatment modalities for patients with COPD. These interventions are combined in pulmonary 
rehabilitation (PR), making it the most comprehensive and patient‐centred treatment option for 
COPD. The ultimate goal of PR programmes is to restore patients to the highest possible level of 
independent functioning 3.  
Pulmonary Rehabilitation has become a recommended type of care for patients with COPD. 
Many patients benefit from PR programmes in terms of improvement in quality of life and exercise 
tolerance, and a reduction in symptoms and healthcare utilisation. However, research has shown 
that a substantial proportion of the referred patients do not complete the programme or show 
suboptimal attendance, which has served as motive for the research described in this thesis. The 
overarching goal of the studies was to investigate the role of cognitive and emotional variables in 
patients’ adherence to treatment during a PR programme.  
 
Theoretical background of this thesis 
The World Health Organisation has stated that patients’ perceptions of their illness and treatment 
are crucial factors in patients‘ adherence to treatment 4, a view that has recently been recognized in 
the research and care for patients with COPD 5. The Common Sense Model (CSM) by Leventhal and 
colleagues provides a conceptual framework for the comprehension of the relation between illness 
perceptions and adherence to treatment 6,7. According to the CSM, individuals have acquired 
theories about health and illness that guide their interpretation of symptoms and illnesses. Based on 
the perceived seriousness and controllability of the condition, people will plan and execute a coping 
response to manage the illness and the accompanying emotional reactions. In this sense, adherence 
to treatment can be regarded as a specific way of coping with an illness 8.  
According to the CSM, individuals will evaluate whether their coping efforts have brought 
them closer to a desired state (appraisal stage). The outcomes of this appraisal will feed back to the 
interpretation (the representation of illness) and action stages. This is a cyclical process that is 
expected to be continued until an acceptable outcome has been attained 9,10. 
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More recently, an extension to the original CSM was proposed by Horne 11. It is proposed 
that not only representations of the illness but also the beliefs about treatment are predictive of 
adherence to treatment and, by influencing adherence, treatment outcomes. The framework 
assumes that individuals consider the perceived necessity of treatment and the concerns about the 
expected negative aspects of treatment 12. The outcome of this evaluation influences the decision to 
adhere to a proposed treatment regimen.  
  Extending previous work in various patient populations by our research group at the Leiden 
University Medical Center (LUMC) Unit of Psychology [cf. Scharloo (2002), Helder (2002), van Korlaar 
(2006), Thong (2009), Godefroy (2010)]13‐17,  the purpose of this thesis was to use the CSM and the 
Necessity‐Concerns framework in investigating perceptions of patients with COPD about their illness 
and their beliefs about rehabilitation, and to establish their relationship with treatment adherence 
and treatment outcomes. Specifically, the study has focused on four main research questions: 
 
1) How do patients with COPD who are referred to a rehabilitation programme, perceive their illness 
and what do they expect from the rehabilitation programme? 
2) How are perceptions of illness and treatment related to patients’ drop‐out and attendance in a 
pulmonary rehabilitation programme? 
3) Do illness perceptions change after a rehabilitation programme, and is the individual’s appraisal of 
the outcomes of rehabilitation related to post‐treatment illness perceptions? 
4) How are perceived treatment necessity and treatment concerns related to walking test results at 
baseline and at follow‐up? 
 
ILLNESS PERCEPTIONS OF PATIENTS WITH COPD 
 
Patients’ perceptions of COPD 
Early research on illness perceptions has shown that people organise the content of their illness 
representations into five interrelated dimensions: the symptoms associated with the illness, its 
cause, the consequences for quality of life, the perceived degree of curability or controllability, and 
the expected timeline of the disease 6. These five dimensions could be distinguished in our 
qualitative study (chapter 3). This study showed that most patients with COPD who had been 
referred to a pulmonary rehabilitation centre suffered from dyspnoea, chronic cough, fatigue and 
regular chest infections (symptoms), leading to disability, reductions in social participation and 
dependency on others (consequences). The incurable, progressive and often unpredictable nature of 
the disease gave rise to emotional reactions such as fear and frustration. All patients understood that 
they could not be cured (curability) and that their illness would be permanent and progressive 
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(timeline). These negative perceptions about the illness sometimes caused patients to adopt modest 
expectations of the effectiveness of pulmonary rehabilitation (treatment control). Although most 
patients had been told by their physician that smoking was the main cause for COPD (cause), some 
were reluctant to accept COPD as a self‐inflicted disease and suggested other causes beyond their 
own control may have been responsible, such as environmental pollution or occupational chemicals.  
 
Illness perceptions and drop‐out in rehabilitation 
The CSM predicts that motivation to engage in health promoting behaviour is dependent on the 
individual’s perceptions of the health threat. In line with these premises, results from interviews 
(chapter 3) showed that two specific perceptions appear to be related to patients’ motivation to 
participate in pulmonary rehabilitation. Firstly, motivation was higher when the illness had more 
severe consequences for patients’ quality of life. Secondly, patients were more motivated to 
participate in rehabilitation if they expected that the impact of their disease could be controlled by 
participating in the rehabilitation programme.  
In our quantitative study (chapter 4) we could not confirm our hypothesis that illness 
perceptions distinguished those patients who completed the rehabilitation programme from those 
who declined treatment or dropped out prematurely. One reason for not finding a relationship 
between illness perceptions and drop‐out could be the very low number of non‐completers in our 
study. Only 12 out of 50 patients who did not complete the programme had made a deliberate 
decision not to start or finish the rehabilitation programme. As a result it was more difficult to detect 
statistically significant differences between those patients who decided to continue and those who 
decided to terminate their participation. Studies with larger numbers of drop‐outs during 
rehabilitation (c.f. 18) will have greater statistical power to demonstrate differences in illness 
perceptions between drop‐outs and completers. 
Another possible explanation is that illness perceptions may have a more powerful influence 
on patients’ behaviour at an earlier stage, at a time when patients have to decide whether or not 
they are willing to go through the intake procedure at the rehabilitation centre. It is likely that 
patients who do not perceive their condition as serious enough to warrant a rehabilitation 
programme or who are not convinced that following such an intensive treatment will be worth the 
effort, will not even make an appointment for a first intake consultation. Assessing patients’ illness 
perceptions before instead of after a first appointment in a rehabilitation centre probably will be 
more efficient to examine how illness representations guide patients’ behaviour. For instance, 
Cooper and colleagues have assessed illness perceptions of patients who were hospitalised after a 
myocardial infarction or a coronary arterial bypass graft 19. It was found that patients who had 
participated in a cardiac rehabilitation programme in six months after their hospital admission had 
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different representations of their illness (having stronger perceptions of illness controllability and 
assuming greater personal responsibility for their cardiac condition) than those patients who had not 
attended a rehabilitation programme.  
 
Illness perceptions and (non‐)attendance in rehabilitation 
With regard to the degree of attendance during the pulmonary rehabilitation programme we found 
that patients with higher attendance had stronger perceptions that their illness would be amenable 
to treatment than patients with lower attendance rates. This finding supports conclusions from a 
meta‐analysis by French in which patients’ perceptions about the controllability of the disease were 
found to be the most consistent predictor of attendance in a cardiac rehabilitation programme 20. 
As for the other illness perception dimensions, differences between the ‘high’ and ‘poor’ 
attendance were not statistically significant, suggesting that other illness perceptions assessed with 
the Illness Perception Questionnaire‐Revised (IPQ‐R) do not have such as strong influence on 
patients’ attendance compared with the perceptions about the effectiveness of treatment. The fact 
that differences in illness perceptions between the high and poor attendance groups did not reach 
significance may have had several reasons. Firstly, although it is a positive outcome in its own right 
that most patients had high attendance rates, this homogeneity made it less likely that a significant 
relationship between predictor (illness perceptions) and outcome variable (attendance) would be 
observed. Secondly, as illness perceptions exert their influence on volitional behaviour, causes of non 
attendance that were obviously beyond patients’ control (e.g. hospital admissions or unforeseen 
doctor appointments) were excluded from the analysis. However, with regard to the reasons of non‐
attendance that were included in the analysis, it is not entirely clear to which degree these reasons 
reflect voluntary behaviour. The decision to spend a day with ones grandchildren or to skip a session 
because of an inconvenient training schedule is obviously under patients’ own control. However, this 
is less clear when patients have physical complaints such as dyspnoea or a headache. Therefore, if it 
is true that non‐attendance has in some cases been involuntary in nature, the observed relationship 
with patients’ illness perceptions will have been attenuated. 
  
Illness perceptions of patients with COPD in other studies 
The IPQ‐R was published in 2002 21. Since its publication, only two other studies have investigated 
illness perceptions among patients with COPD using this instrument. Scharloo and colleagues (2007) 
assessed illness perceptions among 171 consecutive patients attending an outpatient respiratory 
clinic 22. Although age distribution and level of airflow obstruction (FEV1 and FEV1%pred) of patients 
in their study were comparable to those in our study (chapter 4), there were significant differences 
between the two studies in patients’ perceptions of their condition. Compared with a typical 
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outpatient population, patients in our study who were referred to a rehabilitation clinic experienced 
more negative consequences and had less confidence in their own abilities to control the illness. At 
the same time, patients in our study were more convinced that treatment would be effective in 
controlling their symptoms. Additionally, it appears that patients in our study had higher scores on 
the timeline cyclical subscale of the IPQ‐R. Reasons for the higher perceived cyclical timeline are 
speculative but may relate to a greater frequency of exacerbations among the patients who were 
referred to a rehabilitation centre. This may lead patients to perceive COPD as an illness that is 
associated with periods of unpredictable aggravations. Given the fact that perceived consequences 
and treatment control are important factors in patients’ adherence (chapters 3 and 4), the observed 
differences in perceptions may indicate that patients in our study are more prepared to follow an 
intensive rehabilitation programme than patients in an outpatient setting.   
In a recent study, Howard and co‐workers (2009) have used the IPQ‐R to investigate how 
illness perceptions are related to panic attacks in patients with COPD 23. In this study the authors 
demonstrated that patients who suffered from panic attacks attributed more symptoms to COPD, 
expected their illness to be more long‐lasting and experienced more consequences from COPD than 
non‐panickers. These findings could not be explained by differences in level of airflow obstruction. 
This study lends support to the Parallel Process Model 24 (chapter 1, p13) which postulates that 
cognitive and affective responses to an illness are closely related. 
 
Outcome appraisal and change in illness perceptions 
Self‐regulation is a dynamic process. According to the CSM patients will monitor the outcomes of 
their efforts in coping with the illness, which may feed back on their representations of the illness. In 
line with this assumption, results from our study showed that illness perceptions were not static but 
appeared to change over the course of treatment (chapter 5). Treatment that was perceived as 
successful in bringing desired outcomes was associated with more positive illness perceptions post‐
treatment in terms of consequences of the illness, personal influence over the illness and variability 
in symptoms. Achieving one’s treatment objectives during rehabilitation has therefore the potential 
to reverse the effects of declining health over time, which in many patients had led to the adoption 
of more pessimistic views about their illness. 
In our interviews before the start of the rehabilitation programme, patients had stated that 
the absence of noticeable improvement in their condition (outcome appraisal) would be a reason for 
them to discontinue their participation in rehabilitation (chapter 3). However, data from chapter 5 
showed that patients who were unsatisfied with the outcomes of treatment had also completed the 
programme. Explorative interviews with these patients revealed that moral obligation towards 
rehabilitation staff and the supportive and positive interactions with fellow patients served as 
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justification to complete the programme. This finding suggests that in some cases there may be a gap 
between the goals set at the beginning of the rehabilitation and subsequent monitoring of goal 
progression and adjustment of treatment goals during treatment.  
 
PATIENTS’ BELIEFS ABOUT PULMONARY REHABILITATION  
 
The development of treatment beliefs 
Leventhal et al. 7 distinguish three sources of information for the elaboration of illness perceptions. 
We believe the same holds true for the development of treatment beliefs. Probably the most 
important source of information is one’s previous experience with treatment. Results from our 
interviews showed that patients who had participated in PR before were more articulate about the 
potential benefits and drawbacks of rehabilitation (chapter 3). Newly referred patients were more 
careful in expressing expectations about the potential benefits of rehabilitation, fearing that they 
might prove unrealistic. Although illness perceptions of patients with prior experience in 
rehabilitation were comparable to perceptions of patients without prior participation in PR (chapter 
5), additional analyses revealed that patients with prior experience in PR had stronger perceptions 
about the necessity and less concerns about PR than newly referred patients.  
A second source of information is the generalized pool of treatment information current in a 
specific culture. It appears that there is a lack of awareness about PR programmes among patients 
with COPD, which may be due to the absence of public information about pulmonary rehabilitation25. 
In our interviews (chapter 3), newly referred patients associated PR with concepts such as fitness 
centres, gymnastics, and rehabilitation after accidents. Compared with returning patients, patients 
who had no prior experience in rehabilitation had a one‐dimensional perception about rehabilitation, 
focused on the physical component of rehabilitation. By contrast, returning patients appreciated the 
multi‐disciplinary character of rehabilitation.   
A third source for the development of treatment beliefs is information obtained in direct 
contact with other people. From our interviews it appeared that, unless patients had previous 
experience in rehabilitation, patients relied to a large extent on second hand stories by fellow 
patients or recommendations by their referring healthcare provider for the formation of treatment 
perceptions (chapter 3). It is therefore important for healthcare professionals to provide patients 
with realistic information about the proposed treatment, but also to check how this information is 
interpreted by the patients.   
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Treatment beliefs and walk test results 
Our results showed that patients’ treatment beliefs were related to walk test results (six minute walk 
test), after correcting for variations in gender, age, height, weight and airflow obstruction (chapter 
6). Concerns about the negative consequences of training proved to be negatively related to walk 
test performance at baseline. It was hypothesised that this was caused by patients’ tendency to 
avoid dyspnoea and fatigue by refraining from strenuous exertion. Pulmonary rehabilitation has the 
aim of desensitising patients to the effects of dyspnoea and breaking the dyspnoea‐inactivity‐
deconditioning cycle 26,27. However, among patients with mild‐to‐moderate airflow obstruction, 
those who were more concerned at baseline about the negative side‐effects of training had a lower 
chance to substantially increase their walk distance. This finding lends support to the assumption 
that psychological processes are important for understanding limitations in exercise capacity 28, but 
also for improving chances to achieve a successful treatment outcome.  
Results from this study suggest that patients’ concerns about pulmonary rehabilitation and 
exercise should be explored, discussed and, if necessary, corrected early during treatment.  
Unfortunately, in current medical practice the exploration and discussion of patients’ concerns is 
uncommon 29. 
 
LIMITATIONS 
Certain limitations in relation to the results of the study presented in this thesis must be 
acknowledged. Firstly, with regard to drop‐out and non‐attendance the timing of the patient 
inclusion (during the first intake consultation at the rehabilitation centre) was convenient because it 
had the practical advantage of recruiting a large sample of patients in three rehabilitation centres. 
However, as stated above, patients who decline participation probably will not even make a first 
appointment in the rehabilitation clinic and could therefore not be identified in our study.
  Another limitation in our study may be the self‐selection of patients who agreed to take part 
in this study. We had introduced our study as ‘a patient survey about beliefs about COPD and 
pulmonary rehabilitation’ and did not explicitly state that we would keep track of drop‐out and 
attendance records. Nonetheless, patients who accept their physician’s invitation to take part in a 
scientific study are perhaps also inclined to comply with other requirements, such as the request to 
attend all scheduled appointments.  
  A third limitation is the fact that in studying drop‐out and attendance, we had to rely on 
information from the patients’ medical files or from the therapists work logs. These data however, 
may not always have been reliable. Reasons for non‐attendance were often not available, either 
because no reason was provided by patients or the reason was not recorded in the therapists’ log 
files. As a result, 30% of non‐attendance had an unknown cause. Additionally, with regard to drop‐
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out we discovered that reasons patients gave us for dropping out sometimes differed from those 
that had been recorded in patients’ medical files. Apparently, some patients feel uncomfortable 
admitting to their therapists that they don’t want to continue their rehabilitation programme or 
prefer to skip a single day.  
  Finally, the assessment of post‐treatment illness perceptions was not part of the original 
study protocol. However, as there is a lack of studies investigating a possible change in illness 
perceptions from pre‐ to post‐treatment, this was considered a relevant theoretical research 
question. Therefore, we decided to add a post‐treatment assessment of illness perceptions during 
the course of our study. We have investigated the change in illness perceptions in 87 of the 217 
patients who took part in our study.  
   
SUGGESTIONS FOR FUTURE RESEARCH & PRACTICE 
 
Research implications 
Based on the results from our studies we can formulate some recommendations for future research. 
First of all, to increase our understanding of how patients’ perceptions of COPD influence their 
decisions to follow a rehabilitation programme, we suggest future studies to assess patients’ illness 
representations at an earlier stage. Illness perceptions could be assessed at an outpatient clinic or 
when patients are admitted for an exacerbation to examine their influence on patients’ decision 
making. Based on a comparison with the Scharloo study 22, we expect that patients who will 
participate in rehabilitation will not differ from those who decline treatment with regard to 
pulmonary functioning, but will hold different views about their illness. 
  Secondly, we have demonstrated that a positive appraisal of the outcomes of participating in 
rehabilitation is related to more positive perceptions of COPD. In line with the self‐set treatment 
goals in chapter 3, our results showed that positive appraisal was related to an increase in distance 
walked and a decrease in symptoms of dyspnoea and fatigue (chapter 5). This has been one of the 
first studies within the Common Sense Model that has focused on the appraisal stage and its 
proposed feedback on patients’ illness perceptions. Further research is needed to establish the 
relationship between patients’ self‐selected treatment objectives and the effect of the perceived 
achievement of these objectives on post‐treatment illness perceptions.  
Furthermore, from our interviews it became clear that some patients wish to avoid 
performing worse than others, which raises the question of how patients define their treatment 
goals. A relevant question for future studies is therefore whether patients are comparing their 
current performance with their own previous performance (mastery goals) or with the performance 
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of others (performance goals) 30,31, and how this goal orientation is related to motivation, and the 
perception of goal accomplishment. 
Leventhal and colleagues 6 p26 suggest that perceptions about illness are more differentiated and 
robust than perceptions about the coping efforts. It can therefore be expected that the appraisal 
phase has more influence on beliefs about treatment than on illness perceptions. In order to 
investigate this assumption it is necessary that illness perceptions and treatment beliefs are assessed 
before and after treatment. It can then be determined whether the appraisal of the achievement of 
treatment goals shows a stronger relationship with post‐treatment beliefs about rehabilitation than 
with the perceptions of COPD.  
  Results from chapter 6 suggest that concerns about exercise are related to walk test results. 
To further clarify the influence of treatment concerns on physical outcomes, these perceptions 
should be related to outcomes from other physical tests such as the submaximal cycle ergometer 
test or shuttle walk test. Also, if it is true that patients avoid exercising to the maximum of their 
capabilities, this should be observed during training. More research is needed to investigate the 
possible relationship between patients’ treatment perceptions and indices of patients’ effort during 
physical training (e.g. Borg fatigue scores, amount of calories burnt, oxygen uptake, percentage of 
maximum heart rate).  
  Finally, this thesis has used the Common Sense Model and the Necessity‐Concerns 
framework as a theoretical background for the investigation of patients’ behaviour during pulmonary 
rehabilitation. The CSM and the Necessity‐Concerns framework consider perceptions of illness and 
treatment beliefs as the principle factors in explaining patients’ motivation to engage in health 
protective behaviour. Both models emphasise the importance of the degree to which one perceives 
the illness as controllable by treatment or self‐care (outcomes expectancies) in determining patients’ 
behaviour. However, there is relatively little emphasis on patients’ confidence in the ability to 
execute the behaviours which are deemed necessary to attain a desired outcome (self‐efficacy 
expectancies), as self‐efficacy is considered “less important for a substantial proportion of illness 
behaviours” 9. However, our interviews have demonstrated that with regard to rehabilitation, 
positive expectations about the outcomes of treatment are not sufficient for the decision to follow 
treatment. Including the concept of self‐efficacy in future studies may improve the prediction of 
uptake and adherence in pulmonary rehabilitation. In line with our observations from the interviews 
(chapter 3) and prominent theories on health behaviour (e.g. Theory of Planned Behaviour 32,  Social 
Cognitive Theory 33, Health Action Process Approach 34 or Protection Motivation Theory 35), we 
suggest that self‐efficacy is a relevant concept for many health‐related behaviours for patients with 
COPD. Recent studies have shown that patients’ illness perceptions are related to the concept of self‐
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efficacy and that both patients’ interpretation of the illness as well as their self‐efficacy expectations 
are related to attendance at a rehabilitation programme 36,37.  
   
 Practice implications 
Self‐regulation models provide a useful framework for clinicians who seek to understand patients’ 
adherence to treatment regimens and, as a consequence, treatment outcomes. According to Horne 
12 and Lau‐Walker 38, a few elements are important in patients’ motivation to follow treatment. First 
of all, patients must perceive their condition as a serious, yet controllable illness (illness perceptions) 
before they start searching for a solution. Secondly, patients must decide between the available 
methods of coping with the illness. The decision to follow an intensive rehabilitation programme is 
more likely when patients believe the benefits will outweigh the concerns (treatment beliefs). 
Thirdly, patients need to feel confident that they are able to meet the challenge of complying with 
the treatment regimen (self‐efficacy). Practice implications pertain to these three elements.  
  First of all, during our interviews (chapter 3) we observed that some of the referred patients 
were only mildly impaired and did not know why they had been referred to a rehabilitation centre. 
This suggests that these patients might have been referred too soon to be sufficiently motivated to 
engage in treatment. On the other end of the spectrum we spoke with severely disabled patients 
who were unsure whether anything could be done for them. COPD was conceptualised by these 
patients as an incurable and progressive disease, which provoked fatalism and passive coping 
responses. As illness perceptions are important for uptake and attendance, we suggest rehabilitation 
centres to assess and discuss patients’ illness beliefs prior to the start of the rehabilitation. The 
Illness Perception Questionnaire‐Revised (IPQ‐R) or the recently developed 9‐item Brief‐IPQ (both 
available from: http://www.uib.no/ipq/) could easily be used as routine screening instrument 
together with other frequently used tools to assess psychosocial variables, such as the Chronic 
Respiratory Questionnaire (CRQ) and St. George’s Respiratory Questionnaire (SGRQ) for quality of 
life, and the Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS) or Beck Depression/Anxiety Inventory 
(BDI/BAI) for mood disturbances. Patients who report pessimistic perceptions about their condition 
and treatment might be candidates for additional counselling. Techniques to discuss illness 
perceptions with patients can be learned quickly 39 and previous studies have shown that psycho‐
educational interventions are successful in changing maladaptive illness perceptions 40‐44, especially 
when they are delivered at a time in which patients are more inclined to change, for instance after an 
exacerbation 25,45. 
With regard to treatment beliefs, in line with others 46,47 it is our observation that many 
patients are unaware about the existence of PR and have incorrect perceptions about what 
rehabilitation entails. Patients should be informed more extensively about pulmonary rehabilitation, 
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as an integrated element in the treatment for COPD. Through mass media (television, health 
magazines, internet) patient organisations and rehabilitation centres play an important role in 
informing patients with COPD about the content and goals of pulmonary rehabilitation. It is 
imperative that the information about the programme is realistic and provides details about 
potential benefits and drawbacks. Stories of patients who have participated in rehabilitation before 
may serve as a potent source of information for the formation of treatment beliefs. Chest physicians 
are the primary source of information for their patients and logically patients rely on the advice given 
by their referring physician 46,48,49. Therefore it is necessary that not only patients but also chest 
physicians are properly educated about the place of PR in the continuum of care for patients with 
COPD and that they understand which patients are candidates for referral. Currently, training for 
chest physicians in the Netherlands only briefly touches on the topic of pulmonary rehabilitation.  
Finally, participation in PR requires a lot of effort from patients who are often severely 
disabled. Patients need to feel confident they can overcome the many physical, organisational and 
social challenges they are facing in completing the 12‐week programme. These perceived barriers 
can force patients to decide to decline treatment, even if they expect the programme to be 
beneficial. In supporting patients’ sense of self‐efficacy, the interaction between patient and 
healthcare provider plays an essential role. Firstly, healthcare providers need to discuss explicitly the 
obstacles patients expect in completing the programme and accommodate the intervention where 
possible to meet the unique needs and limitations of the patient 50. Inpatient programmes can solve 
some of the organisational problems for patients (e.g. transportation, daily household chores), 
although they may introduce other challenges (e.g. home sickness, limited privacy, having to share a 
room with another patient for 12 weeks). Collaboration between patients and rehabilitation 
providers is necessary to select the type of rehabilitation that is acceptable for both parties. 
Furthermore, rehabilitation providers need to be fair about what patients can expect. Patients must 
be explained the purpose of intensive training, should be taught to distinguish bothersome 
symptoms from threatening signs and need to be prepared that they cannot expect benefits 
immediately, to prevent early drop‐out. At the same time patients need to be encouraged and must 
be convinced that training is appropriate for them and that the intensity of the training will be 
adjusted to their individual capabilities. Patients’ self‐efficacy can also be strengthened by observing 
other, more experienced, patients in the rehabilitation programme. Fellow patients provide powerful 
examples of how to deal with the challenges associated with participation in a rehabilitation 
programme. A buddy system, matching new patients with more experienced patients, might prove as 
a useful strategy in this regard.  
Finally, self‐efficacy is both a precursor and a consequence of successful performance. The process of 
goal setting, goal monitoring and goal adjustment is important for the development of patients’ self‐
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efficacy. Besides being specific and measurable, challenging and personally relevant, it is of utmost 
importance that goals are attainable. The level of difficulty of treatment objectives, set at the 
beginning of treatment should be tailored to patients’ initial self‐efficacy. Self‐efficacy and 
perceptions about the illness can be expected to become more optimistic when individuals manage 
to achieve their treatment objectives. It is therefore important that the first goals patient will work 
on have a high chance to be achieved within a limited time.  
In conclusion, this thesis has shed some new light on the role of patients’ perceptions about 
their illness and treatment in explaining treatment adherence and outcomes in a comprehensive 
pulmonary rehabilitation programme. Although these results call for further investigation, we are 
convinced a self‐regulation perspective provides a useful conceptual background for understanding 
and intervening in patients’ behaviour during treatment.  
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Chronic Obstructive Pulmonary Disease (COPD) is one of today’s main public health problems. 
The illness process is associated with severe consequences for physical, psychological and 
social functioning of those affected and no cure is currently available. Pulmonary rehabilitation 
(PR) is one of the main non‐pharmacological treatment modalities for patients with COPD. The 
ultimate goal of PR programmes is to restore patients to the highest possible level of 
independent functioning. In spite of the evidence supporting the benefits for patients, 
pulmonary rehabilitation programmes have considerable drop‐out rates, varying between 20‐
40%. These rates cannot be explained by illness factors or practical barriers alone.  
According to Leventhal et al.’s Common Sense Model of Self‐Regulation (CSM) and the 
extension to the CSM, the Necessity‐Concerns framework, self‐management behaviour 
(including adherence to treatment) and subsequent health outcomes are guided by the 
individual’s representations of illness and treatment. The purpose of this thesis was to use the 
CSM as a theoretical framework to examine how beliefs about illness and rehabilitation are 
related to treatment adherence and treatment outcomes. This study focused on four research 
questions: 
 
1) How do patients with COPD who are referred to a rehabilitation programme, perceive their 
illness and what do they expect from the rehabilitation programme? 
2) How are perceptions of illness and treatment related to patients’ drop‐out and attendance 
in a pulmonary rehabilitation programme? 
3) Do illness perceptions change after a rehabilitation programme, and is the individual’s 
appraisal of the outcomes of rehabilitation related to his or her post‐treatment illness 
perceptions? 
4) How are perceived treatment necessity and treatment concerns related to walking test 
results at baseline and at follow‐up? 
 
Chapter one outlines the theoretical foundations of self‐regulation of health and illness, which 
serve as guiding principles for this thesis. The chapter describes Leventhal et al.’s Common 
Sense Model and Horne’s extension to the CSM: the Necessity‐Concerns framework. The 
concepts of illness perceptions and treatment perceptions are introduced and previous 
research on the relationship between patients’ adherence and perceptions of illness and 
treatment is reviewed.   
 
Chapter two presents an introduction to COPD and pulmonary rehabilitation. In the first part 
of the chapter, epidemiological data are presented, and the physical, emotional, social and 
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cognitive impact of COPD is described. The second part of the chapter provides a general 
overview of the organisation and components of pulmonary rehabilitation and the selection of 
patients. In separate paragraphs the effects of pulmonary rehabilitation on physical, 
emotional, social and cognitive functioning are reviewed.  
 
Illness perceptions and beliefs about pulmonary rehabilitation of patients with COPD who 
were referred to a rehabilitation clinic are presented in chapter three. Twelve patients were 
interviewed before the start of the rehabilitation programme. Results showed that all patients 
knew their illness would be life‐long and that there was currently no cure available for COPD. 
Most patients experienced serious consequences with regard to physical symptoms and 
psychosocial well‐being. Perceived necessity for treatment appeared to be reduced when 
patients experienced only mild impairment.  
Expectations about the benefits of rehabilitation were dependent on previous 
experience with PR or strength of referral by their chest physician. Patients understood their 
participation was not without costs, although for most patients the expected benefits 
outweighed the costs. When patients perceived the need for treatment to be low, they were 
also less concerned about the drawbacks of the programme, as they expected they could 
terminate their participation at any time.  
Patients had several ideas about factors that would hinder their participation and 
might cause them to drop out, such as the intensity of the programme overtaxing their 
physical resources, practical barriers (e.g. respiratory infections, transportation problems, 
other duties), the absence of noticeable improvement throughout the programme and social 
factors such as homesickness or conflicts with other patients or staff. 
Confirming assumptions of the Common Sense Model, the perceived severity of the 
illness and the expected positive and negative outcomes of treatment contributed to patients’ 
motivation to participate in PR. Additionally, the data suggest that patients’ motivation to 
participate in the rehabilitation programme is related to patients’ confidence in their ability to 
comply with treatment.  
 
In chapter four the participation and non‐completion rates of 217 patients with COPD who had 
been referred to a pulmonary rehabilitation programme were examined. The aim of this 
prospective study was to document reasons for non‐completion and non‐attendance during a 
12‐week PR programme. A second aim of this study was to examine the possible relation of 
drop‐out and non‐attendance with sociodemographic and clinical variables and illness 
perceptions. Prior to the start of the rehabilitation programme, patients filled out the Illness 
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Perception Questionnaire‐Revised (IPQ‐R). Clinical data were extracted from patients’ medical 
files. 
Fifty patients (23%) did not complete the programme, frequently because of COPD‐
related factors, such as exacerbations and hospitalisations. Other causes were exclusion of 
patients by the rehabilitation team (because of comorbidity or limited expected benefits of PR) 
and patients declining treatment (because of other activities they preferred not to postpone, 
dissatisfaction with the treatment organisation, financial difficulties, homesickness and 
relocation). No differences were found in sociodemographic and clinical variables or illness 
perceptions. This is probably due to the wide variety in uncontrollable and unforeseen reasons 
for non‐completion.  
  Patients attended 92% of all scheduled appointments (range 61‐100%). In 31% of 
missed appointments no reason was provided by patients for their non‐attendance or the 
reason was not documented in patients’ medical files. When reasons were documented, 
COPD‐related complaints, non‐COPD symptoms (e.g. migraine), leisure activities (e.g. attending 
a wedding) and unforeseen doctor appointments were frequently cited as reasons for absence. 
A hierarchical logistic regression analysis showed that a higher Fat Free Mass Index and 
stronger perceptions about the effectiveness of treatment (IPQ‐R ‘treatment control’) were 
associated with more frequent attendance during the programme.     
  In sum, adherence to rehabilitation appears to be satisfactory. However, we conclude 
that paying attention to patients’ nutritional status and creating positive expectations of 
treatment during referral and intake are important if one aims to optimize patients’ 
attendance during rehabilitation. 
 
In chapter five the dynamics of patients’ illness representations were investigated. Within the 
CSM, two processes have been suggested to influence the evolution of illness perceptions over 
time. Firstly, the CSM assumes that when confronted with an illness, individuals initially tend 
to perceive the condition in acute terms. However, if the disease is chronic, this ‘acute’ illness 
model in time will be replaced by a ‘chronic’ model (e.g. stronger perceptions about the 
permanent nature of the illness, more experienced consequences, and diminished perceived 
controllability). Secondly, as the CSM is a cyclical model, illness perceptions are thought to be 
reshaped by the outcomes of coping with the illness. As adherence to treatment can be 
regarded as a way of coping with an illness, the perceived success of this treatment is expected 
to be related to post‐treatment illness perceptions.   
  In 87 patients with COPD the IPQ‐R was administered before and after completion of 
pulmonary rehabilitation. Confirming the first hypothesis, baseline data showed that longer 
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time since diagnosis was associated with more negative experienced consequences of COPD 
and stronger chronic timeline perceptions. By contrast, perceptions of personal and treatment 
control were inversely related to time since diagnosis. The association between time since 
diagnosis and illness perceptions could be demonstrated after correcting for differences in 
patients’ level of airway obstruction, exercise tolerance and Body Mass Index. These results 
lend support to the acute‐to‐chronic illness model hypothesis.  
There was also support for the second hypothesis. After completion of the 
rehabilitation programme, patients who were more convinced that their participation had led 
to the achievement of desired outcomes were less concerned about the negative 
consequences of COPD, had stronger perceptions about the variability in symptoms and had 
increased personal control perceptions. We conclude that in chronically ill patients 
representations of their illness change over time and that a change in illness perceptions partly 
depends on the appraisal of one’s coping efforts. This has practical implications for the choice 
of treatment objectives. Objectives that are both relevant and have a good chance of being 
achieved may have the beneficial side effect of changing patients’ representations of COPD in 
a positive direction. By contrast, unrealistic goals may lead to disappointment and a more 
pessimistic view of the condition after treatment. 
 
Chapter six uses the Necessity‐Concerns framework as a theoretical background to investigate 
the association of patients’ treatment perceptions with their walk test results. The expectation 
was that, after correction for differences in clinical variables, perceived necessity of 
rehabilitation would be positively related to patients’ walk distance whereas concerns about 
rehabilitation would show a negative relationship. In this study 166 patients had filled out a 
questionnaire about the perceived necessity and concerns regarding rehabilitation before the 
start of treatment. Six‐Minute Walk Test (6MWT) results served as the outcome variable. 
Results showed that patients’ concerns about treatment were related to poorer baseline walk 
test results after correcting for sex, age, weight, height and airway obstruction. Treatment 
necessity was unrelated to walk test results.  
  Next, we investigated whether perceptions about exercise were related to an 
improvement in distance walked after the rehabilitation programme. This analysis showed that 
the influence of perceptions varied depending on patients’ lung function. Among patients with 
mild‐to‐moderate disease (GOLD I/II), having serious concerns about treatment reduced 
chances of achieving a clinically significant improvement in walk distance (more than 10% 
increase). Of the patients with only minor concerns 73% had achieved this 10% increase in 
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walk distance, whereas of the patients with many concerns only 44% percent of the patients 
had achieved this meaningful effect of treatment.  
  In patients with severe or very severe disease the opposite result was found. Contrary 
to our hypothesis, patients with no or minor concerns about exercising had a smaller chance to 
improve their walk distance, compared with those who had many concerns. Possibly the 
absence of concerns about exercise in patients with severe airway obstruction reflected an 
inefficient coping style. Treatment goals for these patients may therefore have been focused 
on promoting adjustment to the illness and teaching energy conservation skills, instead of 
strenuous exercise to improve physical fitness.      
This study demonstrates that psychological factors such as patients’ perceptions about 
treatment are important when interpreting exercise test results. Patients’ concerns need to be 
discussed during intake phase. Currently, patients’ concerns about treatment tend to be 
underrepresented in the communication between the patient and healthcare provider. 
However, if unrealistic negative perceptions about treatment can be elicited and dealt with, 
this should not only improve uptake and adherence to rehabilitation but might also have a 
beneficial effect on treatment outcome. 
 
In chapter seven the main results of this thesis are summarized and discussed. We conclude 
that the Common Sense Model and the Necessity‐Concerns framework are useful conceptual 
models for understanding patients’ adherence and exercise test results in pulmonary 
rehabilitation. We propose that perceptions of illness and treatment be included along with 
the physical variables as part of the routine assessment during the intake phase. Given the 
importance of patients’ perceptions in self‐management behaviour, it is our opinion that 
patients’ perceptions have practical value for patient selection for PR, and changing 
perceptions should be considered as one of the possible treatment objectives for the 
individual patient. 
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Chronisch obstructief longlijden (Chronic Obstructive Pulmonary Disease; COPD) is momenteel 
een van de belangrijkste gezondheidsproblemen in de wereld. De ziekte gaat gepaard met 
ernstige gevolgen voor het fysiek, emotioneel en sociaal functioneren van de patiënten en er is 
tot op heden geen genezing mogelijk. Longrevalidatie is één van de belangrijkste niet‐
farmacologische behandelingsmethoden voor patiënten met COPD. Het uiteindelijke doel van 
longrevalidatie is de patiënt zoveel mogelijk in staat te stellen zelfstandig met zijn of haar 
aandoening te functioneren. Ondanks dat de opbrengsten voor patiënten van dergelijke 
programma’s herhaaldelijk zijn aangetoond, laten longrevalidatieprogramma’s aanzienlijke 
uitvalpercentages zien, varierend tussen de 20‐40%. Deze percentages kunnen niet door 
ziektefactoren of praktische barrières alleen worden verklaard.  
Volgens het Common Sense Model (CSM) van Leventhal en collega’s, en de uitbreiding 
van het CSM, het Necessity‐Concerns framework, wordt self‐management gedrag (waar 
therapietrouw onder kan worden geschaard) gestuurd door de representaties van de ziekte en 
behandeling van de individuele patiënt. Het doel van dit proefschrift was om het CSM als 
theoretisch kader te gebruiken waarbinnen onderzocht werd hoe ziektepercepties en 
opvattingen over longrevalidatie bij patiënten met COPD verband houden met therapietrouw 
en uitkomsten van het revalidatieprogramma. Concreet heeft dit onderzoek zich gericht op 
vier onderzoeksvragen:  
 
1) Welke opvattingen hebben patiënten met COPD die verwezen zijn naar een 
longrevalidatieprogramma over hun ziekte en wat verwachten zij van de 
revalidatiebehandeling?  
2) Hoe zijn ziekte‐ en behandelpercepties gerelateerd aan uitval uit het programma en de 
mate waarin patiënten aanwezig zijn tijdens het longrevalidatieprogramma? 
3) Veranderen ziektepercepties na een longrevalidatieprogramma, en is de manier waarop 
iemand de opbrengsten van het programma beoordeelt gerelateerd aan zijn of haar 
ziektepercepties na afloop van de behandeling?  
4) Zijn de waargenomen noodzaak en de zorgen met betrekking tot het revalideren 
gerelateerd aan resultaten op de looptest voorafgaand en na afloop van het programma? 
 
Hoofdstuk een schetst de theoretische achtergrond van het begrip zelfregulatie van 
gezondheid en ziekte, die dient als leidraad voor dit proefschrift. Het hoofdstuk beschrijft 
Leventhal et al.'s Common Sense Model of Self‐Regulation (CSM) en Horne’s uitbreiding van 
het CSM: het Necessity‐Concerns framework. De begrippen van ziekte‐ en behandelpercepties 
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worden geïntroduceerd en eerder onderzoek naar de relatie tussen therapietrouw en ziekte‐ 
en behandelpercepties wordt samengevat.  
 
Hoofdstuk twee bevat een introductie tot COPD en longrevalidatie. In het eerste deel van het 
hoofdstuk worden epidemiologische gegevens gepresenteerd. Daarna worden de fysieke, 
emotionele, sociale en cognitieve gevolgen van COPD beschreven. Het tweede deel van het 
hoofdstuk geeft een algemeen overzicht van de organisatie en onderdelen van een 
longrevalidatieprogramma en de selectie van patiënten. In afzonderlijke paragrafen worden de 
effecten van longrevalidatie op fysiek, emotioneel, sociaal en cognitief functioneren 
samengevat.  
 
Ziektepercepties en ideeën over longrevalidatie van patiënten met COPD die naar een 
revalidatiecentrum waren verwezen worden gepresenteerd in hoofdstuk drie. Twaalf 
patiënten werden geïnterviewd voorafgaand aan de start van het revalidatieprogramma. Uit 
de interviews kwam naar voren dat alle patiënten wisten dat hun ziekte de rest van hun leven 
zou duren en dat er momenteel geen behandeling bestond die hen zou genezen. De meeste 
patiënten ervoeren ernstige gevolgen van hun ziekte met betrekking tot lichamelijke 
symptomen en psychosociaal welbevinden. De ervaren noodzaak voor de revalidatie leek lager 
te zijn wanneer patiënten slechts milde beperkingen ervoeren.  
Verwachtingen over de voordelen van het revalidatieprogramma waren afhankelijk 
van eerdere persoonlijke ervaringen met revalideren of de sterke van de overtuiging waarmee 
het programma door hun arts werd aanbevolen. Patiënten meenden dat hun deelname ook 
nadelen met zich meebracht, hoewel voor de meeste patiënten de verwachte voordelen 
zwaarder wogen dan de nadelen. Wanneer patiënten de noodzaak van het revalideren als laag 
inschatten, maakten zij zich minder zorgen over de nadelen van het revalideren, aangezien ze 
meenden hun deelname aan het programma op elk moment te kunnen staken.  
Patiënten hadden verschillende ideeën over factoren die een belemmering zouden 
kunnen vormen voor hun deelname of die ertoe zouden kunnen leiden dat ze het programma 
niet zouden kunnen voltooien, zoals wanneer de zwaarte van het trainingsprogramma hun 
fysieke vermogens zou overstijgen, praktische barrières (bijv. luchtweginfecties, 
vervoersproblemen, andere verplichtingen), het uitblijven van een merkbare verbetering 
tijdens het programma en sociale factoren zoals heimwee of conflicten met andere patiënten 
of medewerkers in het revalidatiecentrum. 
De resultaten uit dit hoofdstuk laten zien dat, overeenkomstig de aannames van het 
Common Sense Model, de waargenomen ernst van de ziekte en de verwachte positieve en 
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negatieve uitkomsten van de behandeling bijdragen aan de motivatie van patiënten om deel te 
nemen aan longrevalidatie. Daarnaast lijkt de motivatie om aan een longrevalidatie deel te 
nemen te zijn gerelateerd aan het vertrouwen van patiënten dat ze aan de eisen van het 
programma kunnen voldoen.  
 
In hoofdstuk vier is de deelname en uitval onderzocht van 217 patiënten met COPD die naar 
een longrevalidatieprogramma waren verwezen. Het doel van deze prospectieve studie was de 
redenen te inventariseren voor uitval en afwezigheid tijdens een 12 weken durend 
longrevalidatieprogramma. Een tweede doel was de mogelijke relatie te onderzoeken tussen 
uitval en afwezigheid enerzijds en sociaal‐demografische en klinische variabelen en 
ziektepercepties anderzijds. Voorafgaand aan het begin van het revalidatieprogramma, vulden 
patiënten een vragenlijst in met daarin sociaal demografische variabelen en de Illness 
Perception Questionnaire‐Revised (IPQ‐R). Klinische gegevens werden uit de status verzameld. 
Vijftig patiënten (23%) voltooiden het programma niet, vaak als gevolg van COPD‐
gerelateerde factoren, zoals exacerbaties en ziekenhuisopnames. Andere oorzaken waren de 
exclusie van de patiënten door het revalidatiecentrum (als gevolg van comorbiditeit of 
beperkte verwachte opbrengsten van revalidatie) of patiënten die zelf besloten niet te starten 
of door te gaan (wegens andere activiteiten die men niet wilde uitstellen, ontevredenheid met 
de behandeling, financiële moeilijkheden, heimwee en verhuizing). Er werden geen verschillen 
aangetoond in sociaal‐demografische en klinische variabelen of in ziektepercepties tussen 
patiënten die het programma afmaakten en patiënten die dat niet deden. Dit is waarschijnlijk 
toe te schrijven aan de grote verscheidenheid in oncontroleerbare en onvoorziene redenen 
voor uitval. 
Patiënten waren aanwezig tijdens 92% van alle geplande afspraken (range 61‐100%). In 
31% van de gemiste afspraken was door patiënten geen reden gegeven voor hun afwezigheid 
of was deze reden niet gedocumenteerd in de status van de patiënt. Als de redenen wel waren 
gerapporteerd bleken COPD‐gerelateerde klachten het meest genoemd als reden voor 
afwezigheid. Overige vaak gerapporteerde redenen waren COPD‐ongerelateerde klachten 
(bijvoorbeeld migraine), activiteiten buiten het revalidatieprogramma om (bijvoorbeeld een 
bruiloft bijwonen) en onvoorziene afspraken bij de dokter. Een hiërarchische logistische 
regressie analyse toonde aan dat een hogere vetvrije massa index en groter vertrouwen in de 
effectiviteit van de behandeling (IPQ‐R ‘treatment control’ subschaal) gerelateerd waren aan 
een hogere mate van aanwezigheid tijdens het programma.  
Samengevat, de therapietrouw tijdens longrevalidatie lijkt bemoedigend. Echter, we 
concluderen dat het belangrijk is om aandacht te besteden aan de voedingsstatus van 
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patiënten en een positieve verwachting van de revalidatie te creëren rondom het moment van 
verwijzing en intake wanneer men de aanwezigheid van patiënten tijdens de revalidatie wil 
optimaliseren.  
 
In hoofdstuk vijf is de dynamiek van ziektepercepties onderzocht. Binnen het Common Sense 
Model worden twee mogelijke processen gesuggereerd die een verandering in 
ziektepercepties zouden beïnvloeden. Ten eerste wordt er binnen het CSM van uitgegaan dat, 
wanneer men geconfronteerd wordt met een ziekte, men aanvankelijk geneigd is de 
aandoening als acuut en voorbijgaand te zien. Echter, indien de ziekte chronisch is, zal dit 
'acute' ziektemodel op termijn vervangen worden door een 'chronisch' ziektemodel, (bijv. een 
langere verwachte duur van de ziekte, meer ervaren consequenties van de ziekte en een lager 
gevoel van controleerbaarheid). Ten tweede wordt verondersteld dat ziektepercepties worden 
bijgesteld onder invloed van de uitkomsten van de inspanningen om met de ziekte om te gaan. 
Aangezien het volgen van een behandeling kan worden beschouwd als een specifieke vorm 
van omgaan met ziekte, kan verwacht worden dat de mate waarin een persoon deze 
behandeling als succesvol ziet van invloed is op de ziektepercepties na afloop van de 
behandeling.  
Bij 87 patiënten met COPD is de IPQ‐R zowel vóór als na de longrevalidatie afgenomen. 
In overeenstemming met de eerste hypothese, bleek bij de meting voorafgaand aan de 
revalidatie dat een langere tijd sinds diagnose geassocieerd was met meer negatieve gevolgen 
van COPD en een langer verwachte tijdsduur van de ziekte. Omgekeerd bleken het gevoel van 
persoonlijke controle en het verwachte effect van de behandeling negatief gerelateerd aan de 
tijd sinds diagnose. De associatie tussen de tijd sinds de diagnose en de ziektepercepties bleef 
zichtbaar na correctie voor verschillen in de mate van luchtwegobstructie, 
inspanningstolerantie en Body Mass Index. Deze resultaten bevestigen de hypothese dat 
ziektemodellen over tijd verschuiven van acuut naar chronisch.  
Het onderzoek vond ook bevestiging voor de tweede hypothese. Na voltooiing van het 
revalidatieprogramma bleek dat patiënten, die meenden dat hun deelname aan het 
programma had geleid tot het bereiken van gewenste resultaten, minder bezorgd waren over 
de negatieve gevolgen van COPD, meer overtuigd waren van de variabiliteit in hun klachten, en 
een sterker gevoel hadden van persoonlijke controle over de ziekte. Wij concluderen dat 
ziektepercepties veranderen over tijd en dat deze verandering in ziektepercepties deels 
afhangt van hoe men de uitkomsten van zijn of haar inspanningen om met de ziekte om te 
gaan (coping) beoordeelt. Dit gegeven heeft praktische implicaties voor de keuze van 
behandeldoelen voor de revalidatie. Uitdagende maar haalbare doelen kunnen het gunstige 
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neveneffect hebben dat ze leiden tot een verschuiving van ziektepercepties in positieve 
richting. Onrealistische doelen daarentegen zullen waarschijnlijk tot teleurstelling leiden en 
daarmee tot een meer pessimistisch beeld van de aandoening na afloop van de behandeling. 
 
Hoofdstuk zes gaat uit van Horne’s Necessity‐Concerns framework als theoretisch kader 
waarbinnen de relatie wordt onderzocht tussen behandelpercepties en de resultaten van de 
looptest. De verwachting was dat, na correctie voor verschillen in klinische variabelen, de 
waargenomen noodzaak van revalidatie positief gerelateerd zou zijn aan de loopafstand, 
terwijl de zorgen over het revalideren een negatief verband zouden laten zien. In dit 
onderzoek hebben 166 patiënten vóór het begin van het programma een vragenlijst ingevuld 
over de waargenomen noodzaak en de nadelen (necessity & concerns) van de revalidatie. De 
6‐minuten looptest (6MWT) diende als uitkomstvariabele. De resultaten lieten zien dat de 
verwachte nadelen van de behandeling gerelateerd waren aan een slechtere looptest 
(voorafgaand aan de behandeling) na correctie voor verschillen in biomedische parameters 
(geslacht, leeftijd, gewicht, lengte en luchtwegobstructie). De waargenomen noodzaak van de 
behandeling was daarentegen niet gerelateerd aan de resultaten op de looptest.  
Vervolgens is onderzocht of percepties van de behandeling van invloed waren op de 
verbetering in loopafstand na de behandeling. Uit deze analyse bleek dat percepties niet voor 
alle patiënten dezelfde invloed hadden op de verbetering in loopafstand, maar dat de invloed 
van de zorgen over het programma beïnvloed werd door de longfunctie van patiënten. Bij 
patiënten met een relatief goede longfunctie (GOLD I/II) bleek dat wanneer dezen zich meer 
zorgen maakten over het revalideren, zij minder kans hadden om hun loopafstand significant 
te verbeteren (meer dan 10% ten opzichte van baseline). Van de patiënten die zich weinig 
zorgen maakten haalde 73% die grens van 10% toename in loopafstand, terwijl dit voor 
patiënten die zich veel zorgen hadden gemaakt slechts 44% was.  
Het omgekeerde verband werd gevonden voor patiënten met een slechtere 
longfunctie. In tegenstelling tot onze verwachting bleek binnen deze groep dat patiënten die 
zich geen of weinig zorgen maakten over de revalidatie een kleinere kans hadden om hun 
loopafstand te verbeteren dan zij die zich meer zorgen maakten. Mogelijk reflecteert de 
afwezigheid van bedenkingen over inspanning bij patiënten met ernstige luchtwegobstructie 
een inefficiënte manier van omgaan met de ziekte. Vermoedelijk zijn tijdens de revalidatie de 
behandeldoelen gericht geweest op het zich aanpassen aan de ziekte en het leren verdelen 
van beschikbare energie, in plaats van op intensieve training om de fysieke conditie te 
verbeteren.  
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Nederlandse samenvatting 
Deze studie toont aan dat psychologische factoren, zoals opvattingen van patiënten 
over de behandeling belangrijk zijn bij de interpretatie van inspanningstesten. De ideeën over 
de mogelijk nadelige effecten van inspanning moeten derhalve worden besproken tijdens het 
intakegesprek. In de huidige praktijk blijken zorgen van patiënten over de behandeling  te 
weinig aan bod te komen tijdens gesprekken tussen patiënt en zorgverlener. Echter, wanneer 
onrealistische negatieve gedachten over de behandeling kunnen worden verhelderd en 
gecorrigeerd, zou dit niet alleen kunnen leiden tot een betere therapietrouw, maar ook  tot 
gunstiger resultaten van de behandeling.  
 
In hoofdstuk zeven zijn de belangrijkste resultaten van dit proefschrift samengevat. We 
concluderen dat het Common Sense Model en het Necessity‐Concerns framework zinvolle 
conceptuele modellen zijn voor het begrijpen van therapietrouw en resultaten van 
inspanningstesten in longrevalidatieprogramma’s. Onze aanbeveling is dat ziekte‐ en 
behandelpercepties worden geïncludeerd tezamen met de fysieke variabelen als onderdeel 
van de standaard evaluatie tijdens de intakefase van een longrevalidatieprogramma. Gegeven 
het belang van de overtuigingen van patiënten voor het self‐managementgedrag, zijn wij van 
mening dat percepties van patiënten een praktische waarde hebben in de selectie van 
patiënten, en het veranderen van percepties zou overwogen moeten worden als één van de 
mogelijke behandeldoelen voor de individuele patiënt.  
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Het moment dat je aan een dankwoord kunt beginnen duidt doorgaans op het feit dat het meeste 
werk gedaan is. Enerzijds voelt dat als een opluchting, anderzijds als een afscheid van een periode 
waar ik met zeer veel plezier op terugkijk. De realisatie van dit proefschrift was niet mogelijk geweest 
zonder de begeleiding, medewerking en steun (zowel praktisch als emotioneel) die ik van veel 
mensen heb mogen ontvangen.  
 
Alleereerst wil ik graag alle deelnemers aan het onderzoek bedanken die hun tijd en energie 
beschikbaar hebben gesteld voor dit onderzoek. Ik ben hen bijzonder dankbaar dat zij hun ervaringen 
met en gedachten over COPD en de longrevalidatie met mij hebben willen delen.  
 
De medewerkers van het Rijnlands Revalidatiecentrum, het Revalidatiecentrum Breda en het Sint 
Franciscus Gasthuis Rotterdam ben ik zeer dankbaar voor hun gastvrijheid en hun bijdrage aan de 
patiëntenwerving en dataverzameling. Een bijzonder woord van dank gaat uit naar dr. Jannie Abbink, 
Martijn Vooys, Dick van Goozen, Joke Blom, Trudi van der Plas, Elske van der Plas, Ellen Hoogenboom 
en Maaike van der Kamp (RRC), dr. Anneke Thijs‐Van Nies, dr. Alex van ’t Hul, dr. Dirk van Ranst, 
Corinda Schoenmakers, Mariëlle Schouten en Hans de Raad (RCB), dr. Arjan Rudolphus, Jacqueline 
Kroes, Erik Snoey, Anneke Wijnhorst, Monique Vermeulen, Karin Lagerweij, Rita Eger en Anneke 
Cammeraat (SFG). Ik ben jullie zeer erkentelijk voor het feit dat jullie zo lang ruimte hebben willen en 
kunnen maken voor dit onderzoek.  
 
Mijn promotores Ad Kaptein en Klaus Rabe, en co‐promotor Margreet Scharloo ben ik zeer dankbaar 
voor de harmonieuze samenwerking en hun persoonlijke betrokkenheid tijdens dit project. Jullie 
kennis van en ervaring met onderzoek bij patiënten met respiratoire aandoeningen, alsook de 
toegankelijkheid, het vertrouwen en jullie gevoel voor humor zijn voor mij van onschatbare waarde 
geweest.  
 
(Oud‐)collega’s Medische Psychologie LUMC en Klinische, Gezondheids‐ en Neuropsychologie van de 
Faculteit Sociale Wetenschappen: wat jammer dat we elkaar minder zullen zien. Ik zal de collegiale 
sfeer missen. Lieve dr. Emma en dr. Bart, vanaf dag één heb ik me op mijn plek gevoeld bij jullie op 
2B35. Dank voor alle steun en gezelligheid in de afgelopen jaren en ik vind het een eer dat jullie mijn 
paranimfen zijn. Lucia Snoei, wat een mooie cover heb je ontworpen voor dit proefschrift! Sofieke de 
Kater, Farida Ben Moussa en Nico Zinke wil ik bedanken voor hun interesse om als arts in opleiding 
het onderwerp COPD en longrevalidatie vanuit psychologisch perspectief te bekijken.  
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Mijn nieuwe collega’s van het LUMC wil ik bedanken voor het feit dat we vanuit verschillende 
disciplines zo constructief samenwerken aan de zorg voor vrouwen met borstkanker. Jara, Saskia, 
Eveline, Michiel en Mirjam wil ik in het bijzonder bedanken voor hun nieuwsgierigheid en medeleven 
bij het afronden van dit proefschrift.  
 
Lieve vrienden en vriendinnen! Tijdens zo’n promotietraject wil je nog wel eens uit het oog verliezen 
dat er een enorme wereld bestaat die niets met longrevalidatie, regressieanalyses of impact factors 
te maken heeft. Ik prijs mij gelukkig dat die wereld met jullie voor mij nooit ver weg is geweest.  
 
Een laatste woord van dank is voor mijn ouders. Mam, pap, zonder jullie liefde, steun en inspiratie 
door de jaren heen was ik hier niet gekomen!  
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